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L’infection par le VIH et la drepanocytose, themes de ce numero, sont a bien des egards 
emblematiques des processus de discrimination subis par les patients quand leur maladie fait 
I’objet de troubles enjeux ideologiques. On se souvient des sidatoriums et des « sidaiques » du 
Front national, mais on connart moins I’exploitation que font certains reseaux d’extreme droite 
des donnees concernant la drepanocytose. 1 En France, a la difference des Etats-Unis ou du 
Royaume-Uni, le depistage de la maladie est cible en direction des populations originaires de 
regions ou sa prevalence est elevee (departements frangais d’outre-mer [DOM], Afrique sub- 
saharienne, Moyen-Orient et Afrique du Nord, Bresil et Noirs d’Amerique du Nord, Italie du 
Sud, Grece, Turquie, Inde. . .). Toutefois, compte tenu de I’imprecision de ces criteres, le depis- 
tage de la drepanocytose est en realite assez large. II a ainsi concerne en 2010 pres de 
300 000 nouveau-nes (400 cas decouverts), ce qui, rapporte au nombre de naissances 
annuelles (832 799 en 201 0), fait que plus d’un tiers des nourrissons ont ete depistes. De la a 
sous-entendre que le tiers de ces nouveau-nes ont des parents etrangers, le pas est vite fran- 
chi par certains qui voient ici la preuve « du grand remplacement » demographique qui serait 
mis en oeuvre en France. Que les habitants des DOM soient frangais et que bien des nouveau- 
nes issus de parents etrangers (par exemple europeens) ne soient pas testes, n’affaiblit pas, 
pour ceux qui le construisent, la force de cet amalgame qui vise a faire principalement des 
Noirs vivant en France, qu’ils soient frangais ou non, une population etrangere qui ne cesse de 
croTtre au detriment des Frangais de « souche », blancs par nature. Une manipulation dont le 
seul but est de diffuser, en le maquillant, le racisme le plus ordinaire. 

Cette controverse malsaine rappelle combien I’histoire de la drepanocytose est faite de vicis- 
situdes. La traite des esclaves lui fit traverser I’Atlantique et c’est a Chicago qu’au debut du 
xx e siecle, James Herrick observa, sur un echantillon de sang d’un etudiant noir souffrant 
d’une anemie severe, des hematies inhabituelles en forme de faucille. Pour autant, la drepa- 
nocytose demeura tres longtemps une maladie negligee, jusqu’a ce que la revendication de 
sa prise en charge soit portee par les mouvements contestataires noirs americains des 
annees 1 960. En 1 971 , la president Nixon declara : « Notre indifference quant a la recherche 
sur cette maladie est une histoire triste et honteuse que nous ne pouvons pas reecrire. Mais 
nous pouvons modifier notre politique... ». C’est alors seulement que I’esperance de vie des 
patients americains, grace aux mesures adoptees, commenga a s’allonger. . . 2 
Mais malgre les progres, le mur de I’indifference auquel se heurtent les malades est toujours 
bien solide, surtout en milieu professionnel : « Au retour de mes absences, il m ’arrive d’expli- 
quer a certaines collegues (. . .) que c’est une maladie hereditaire ; je dis que c’est la drepano- 
cytose, que les globules rouges se detruisent. Elies n’arrivent meme pas a prononcerle nom 
de la maladie. A I’ absence suivante, on me repose la meme question. Je pense qu’elles ne 
font pas vraiment attention, qu’elles ne me comprennent pas ». 3 L’ indifference et I ’ignorance 
finissent toujours par engendrer I’exclusion. • 

1 Laurent S, Lechenet A. Drepanocytose, la maladie genetique qui excite I ’extreme droite. 

Le Monde du 1 2 septembre 2014. 

2 Tchernia G. La longue histoire de la drepanocytose. Rev Prat 2004;54: 1 61 8-21 . 

3 Buc-Caron MH, Galacteros F. La maladie genetique au quotidien, la drepanocytose : histoires de vies. 

Paris: PUF, 2013. 
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